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Tack vare generationer av nitiska myndigheter har Sverige nagra av vérldens
bista samlingar av statistik och data pa ett stort antal omrdden, bland annat
inom life science. Dessa uppgifter kan anvéndas till en mangd innovationer,
applikationer och forskning. For att till max frimja denna utveckling bor den
offentliga sektorns aktorer alaggas att tillgéngliggora sa mycket data som
mojligt for att frimja utvecklingen.

Det ar viktigt att patienter, forskare, foretag och vardgivare har mojlighet att
bidra till insamling, anvandning och delning av data pa ett etiskt, sikert och
strukturerat sétt for 6kad kvalitet i varden och for Sveriges konkurrenskraft
inom life science. I dag fungerar inte detta, vilket ocksa gor det svéart att bedriva
uppfoljningsstudier.

Sverige har en enorm potential med sina befolknings- och hilsodataregister
tillsammans med personnummer, kvalitetsregister och biobanker, men det finns
i dag begransningar som gor att dessa resurser inte anvdnds optimalt. Det finns
en avsaknad av vissa register och 1 en del befintliga register dr informationen
otillracklig och kvaliteten och/eller tickningsgraden 14g. Bristfallig
samordning, standardisering och interoperabilitet mellan dessa system, och
dven med journalsystemen, leder till en ineffektiv anvdandning av data.

Anvindningen forsvaras eller omojliggors ocksé av att insamling och lagring
inte alltid initierats med syftet att f6lja upp exempelvis behandlingseffekt. Det
sker en O0kad efterfragan pa uppfoljning av anvéndningen av metoder,
medicintekniska produkter och likemedel, sa kallade real life data. Det beror
bland annat pa krav frén patienterna sjélva, regulatoriska myndigheter, pris- och
subventionsmyndigheter, forsdkringsinstitutioner, vardgivare och betalare.
Forskare, vardgivare och foretag globalt jobbar med att forbattra diagnostik och
behandlingar, baserat pa uppfoljningsdata. Digitaliseringen skapar fantastiska
mojligheter for den hir utvecklingen.

Sverige bor ligga i framkant med anvdndning och delning av data, inte minst
for att varna vardkvaliteten. For att mojliggora unik forskning och
uppfoljningsstudier av behandlingar kriavs forenklade strukturer for utbyte av
data med krav pa standardisering for interoperabilitet mellan olika system och
16sningar.
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Med anledning av detta vill jag fraga statsradet Gabriel Wikstrom:

Planerar statsradet att fortydliga vilken organisation som har det 6vergripande
ansvaret att arbeta for att Sverige ska fa forenklade nationella strukturer for
utbyte av hélsodata (med hénsyn till personlig integritet) med krav pa
standardisering fOr interoperabilitet mellan olika system och 16sningar?
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